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ACTIVIDAD PRODUCTIVA Y EMPLEQ DE PERSONAS CON TRASTORNO
MENTAL SEVERO. ALGUNAS PROPUESTAS DE ACTUACION
BASADAS EN LA INFORMACION DISPONIBLE

WORK AND EMPLOYMENT FOR PEOPLE WITH SEVERE MENTAL DISORDERS.
SOME PROPOSALS BASED ON THE AVAILABLE INFORMATION

RESUMEN

Hay un creciente interés, en el campo
de la atencién comunitaraia a personas con
trastorno mental severo, por los temas re-
lacionados con el empleo. Tanto en Esta-
dos Unidos como en Europa se estan desa-
rrollando a la vez nuevas iniciativas y un
namero creciente de investigaciones que
van aportando nuevo conocimiento a este
importante campo de intervencién, al que,
con més lentitud de la debida, vamos in-
corporandonos también en nuestro pais.

En esa situacion el articulo parte de la
revision de la informacién disponible so-
bre el tema, como base para elaborar y
someter a debate algunas lineas de actua-
cién, que recogen también los aspectos mas
generales de nuestra experiencia en Anda-
lucia. A ese respecto se exponen las carac-
teristicas generales que, en nuestra opi-
nién, deberia tener un programa destina-
do a facilitar actividad productiva y em-
pleo a personas con trastorno mental se-
vero en el contexto de nuestro pais.

Palabras clave: Rehabilitacion vocacio-
nal, Empleo, Integracion laboral, Personas
con trastorno mental severo.

ABSTRACT

There is an increassing interest, in
the field of the community care for people
with severe mental illness, for vocational
rehabilitation and employment topics. As
much in United States as in Europe there
are developing, simultaneously, new
initiatives and an increasing number of
research that are contributing new
knowledge to this important field, to
which, with some delay, we are also
incorporating in our country.

In this context, the paper starts with
a review of the above topic, as a basis
for proposing and debating some
guidelines that also takes the most ge-
neral aspects from our experience in
Andalusia. To this respect we expose the
general characteristics that, in our
opinion, should have a programme to
facilitate work and employment for people
with severe mental illness.

Key words: Vocational Rehabilitation,
Employment, Work Integration, People
with Severe Mental Disorders.
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INTRODUCCION

El interés por el empleo de personas con enfermedades mentales graves y, espe-
cialmente, de aquellas con diagnéstico de esquizofrenia, esta creciendo de manera
significativa, ganando un progresivo reconocimiento profesional y ciudadano como
una de las areas a cubrir en la atencion socio-sanitaria a dichas personas. Reconoci-
miento e interés en los que confluye una doble perspectiva (1-4), segln se contem-
ple como un derecho ciudadano o como un componente mas de los programas de
rehabilitacion. De ahi que los programas destinados a facilitar la adquisicion y man-
tenimiento de empleo de personas con trastorno mental severo sean, a la vez, parte
de los programas de apoyo al empleo de colectivos desfavorecidos (5), y parte de los
programas de atencion sanitaria y social en salud mental (6,7).

En realidad esa doble perspectiva, que puede ser vista como resultado de enfo-
ques u orientaciones diferentes (8,9) si bien no necesariamente contradictorios, debe
ponerse en relacion con los importantes cambios registrados en las Ultimas décadas,
tanto en la consideracion social de las personas con enfermedad mental como en la
manera de organizar y desarrollar las distintas intervenciones que componen su aten-
cién (10-12). Asi, tanto la preocupacion por los derechos ciudadanos como la reha-
bilitacién general y especificamente laboral, son componentes bésicos de la llamada
Salud Mental Comunitaria o Atencién Comunitaria en Salud Mental, entendida como
la orientacion o «paradigma tecnolégico» dominante (11,12) en la atencion a perso-
nas con graves problemas de salud mental.

Dicha orientacion se basa en principios de salud publica, prioriza las dimensio-
nes de funcionalidad personal y social, asi como la necesidad de redes complejas de
intervenciones y servicios, basadas en el trabajo en equipo y la participacion, tal y
como hemos sefialado en otras ocasiones (11,12). En concreto, con respecto a la
atencion a las personas con este tipo de problemas, defiende la necesidad de dispo-
ner, junto a intervenciones sanitarias de caracter biol6gico y psicosocial, de distin-
tos tipos de dispositivos e intervenciones de apoyo social (6,7) que tienen, a pesar
de su importante diversidad, algunas no menos importantes caracteristicas comunes,
en términos de justificacién, orientacion general, principios basicos de funciona-
miento y mecanismos de articulacion con las intervenciones mas especificamente
sanitarias.

Los programas de apoyo social buscan, en coordinacion pero diferenciados de los
servicios sanitarios, cubrir un conjunto de necesidades bésicas de las personas con
discapacidades derivadas de padecer graves problemas de salud mental, incluyendo
fundamentalmente alojamiento, manutencion y cuidados personales, actividad y
empleo, relaciones sociales, apoyo personal y tutela. Programas que tienen también
en conjunto una doble justificacién (8,9,11-13):

a) Por una parte pueden considerarse como complementarias de la atencién sanita-
ria (tratamiento y rehabilitacion), disponiendo de un cuerpo creciente de evi-
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dencia empirica con respecto a su utilidad para mejorar la situacién clinica vy,
sobre todo, el funcionamiento social y el grado de satisfaccién (en definitiva la
calidad de vida) de las personas con trastornos psicéticos y de sus familias. Y
también con respecto a su contribucion a disminuir el uso de recursos sanitarios,
especialmente los mas costosos y «traumaticos» como pueden ser los de hospita-
lizacién.

b) Y por otra, como soporte basico para asegurar el mantenimiento en la comunidad
de dichas personas, eliminando barreras y mejorando su capacidad real de ejercer
derechos ciudadanos basicos. Aspecto que, en las sociedades con mayor nivel de
desarrollo de politicas sociales («estado del bienestar»), tiene cada vez mas
importancia y justifica por si mismo determinadas intervenciones, aunque su
contribucién «medible» a mejorar pardmetros estrictamente clinicos sea baja o
no haya podido todavia comprobarse con metodologia cientifica.

Dentro de ellos ocupan un lugar clave, en términos tanto funcionales como his-
toricos, los especificamente destinados a facilitar distintas formas de actividad pro-
ductiva y empleo, y a ellos se dedica el presente texto. A este respecto, nuestro
objetivo es hacer una revision de los principales elementos que, en nuestra opinion,
caracterizan el «estado actual» del tema en sus planteamientos tedricos, incluyendo
tanto sus fundamentos como las caracteristicas basicas que deberian tener los pro-
gramas de intervencion en este area, como base para algunas propuestas a tener en
cuenta para su desarrollo en nuestro pais.

¢QUE SABEMOS HOY SOBRE LA ACTIVIDAD PRODUCTIVA Y EL EMPLEO DE PERSO-

NAS CON TRASTORNOS MENTALES SEVEROS

En una primera aproximacion a la creciente literatura profesional sobre el tema,
es necesario enfrentarse, como en muchos campos de la atencién en salud mental
(11,12), a algunos problemas «terminolégicos», que esconden también en no pocas
ocasiones, dimensiones «conceptuales».

Uno de ellos tiene que ver con la definicion de la poblacién destinataria de los
programas. Dejando de lado el aln no resuelto problema de los «nombres» (14,15)
que nos lleva a veces a verdaderos eufemismos con tal de no utilizar «palabras mal-
ditas»® es preciso delimitar claramente en cada caso si la informacién hace referen-
cia a personas con enfermedad mental, a personas con trastorno mental severo o a
personas con Esquizofrenia (16). Términos con diferente grado de «extensién», entre
los que tenemos que elegir también cuando hacemos planteamientos de futuro sobre
estos programas. En concreto, cuando se revisa bibliografia sobre el tema, se pueden
producir no pocas confusiones si no se delimita, claramente y en cada caso, a qué
poblacidn especifica se hace referencia con algunas afirmaciones.
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En nuestro caso, de lo que nos interesa hablar, en la inmensa mayoria de las
ocasiones en que hacemos referencia a programas de integracion laboral, es de perso-
nas con trastorno mental severo, ya que, aunque haya bastantes problemas de «ajuste
laboral» en personas con otro tipo de problemas mentales, no parece haber un nime-
ro importante de personas con patologias de las llamadas «menores» que presenten
problemas de acceso y mantenimiento en el empleo, derivados especificamente de
sus problemas psiquicos o que requieran un abordaje especial en razdn de los mismos.

Pero, por otra parte, dentro del colectivo de personas con trastornos mentales
severos, el grupo que plantea verdaderamente el mayor nimero de dificultades es el
de las personas con diagnostico de esquizofrenia. De hecho, es éste el «subgrupo»
mas numeroso en términos cuantitativos, asi como el que se ve afectado por una
mayor prevalencia de problemas de empleo: en torno al 90 % no tienen empleo en
nuestras sociedades (17-19), y la mayoria de los que lo obtienen, suelen perderlo,
como media, en no més de seis meses (20). Es también el que presenta mayor com-
plejidad a la hora de plantearse maneras efectivas de ayudar a sus miembros a ser y
mantenerse laboralmente activos (3,16,21). Si bien en muchas ocasiones se analizan
las dificultades de las personas con este tipo de problemas como si constituyesen un
colectivo homogéneo, y aunque, con una definicion estricta de trastorno mental
severo (22,23), s6lo una parte de los diagnosticados de esquizofrenia forman parte
de ese colectivo, de hecho la mayoria de los que plantean problemas de empleo
pertenecen a ambos. Es por ello que, a lo largo del presente texto, haremos referen-
cia basicamente a personas con trastorno mental severo y diagnéstico de esquizofrenia,
si bien la mayoria de las afirmaciones que vamos a hacer se aplican sin grandes
dificultades al conjunto de personas con trastornos mentales graves 0 «severos».

Pero, ademas de esa distincién, es necesario ponerse de acuerdo también en la
definicion de algunos términos que usamos a veces como sinénimos, a veces con
diferentes sentidos no siempre coincidentes: «trabajo», «actividad», «ocupacion» y
«empleox». Problema que no parece que sea exclusivo de nuestro idioma (3), pero que
genera entre nosotros no pocas dificultades y confusiones. Sin pretender resolver
definitivamente el problema, proponemos utilizar el término «actividad» en su acep-
cién més general, el de «trabajo» como sinénimo de «actividad productiva» (activi-
dad organizada que da lugar a la producciéon de un objeto, bien o servicio, con
independencia de que no se comercialice y/o retribuya, o de que la retribucién no
esté legalmente regulada) y el de «empleo» como trabajo o actividad productiva que
da lugar a una retribucion legalmente regulada. En este contexto reservaremos el
término «ocupacion» (de uso en Demografia como equivalente de «profesion») para,
a través de su derivado «ocupacional», caracterizar actividades mas o menos produc-
tivas, pero que no dan lugar a empleo en sentido estricto, diferenciandolas ademas
de actividades de ocio o interaccién social desprovistas del componente de produc-
cién de objetos o servicios.
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1. Actividad y empleo en personas con esquizofrenia: interés y dificultades

Si consideramos, entonces, a las personas con diagndéstico de esquizofrenia, la
distincién terminol6gica que proponemos nos ayuda a situar, en primer lugar las
funciones multiples que asume eso que llamamos «trabajo» (16,19,24-26) en la vida
de todos nosotros y, especialmente, en la de las personas con esquizofrenia. En
efecto, de manera resumida podemos considerar su papel en tanto que:

a) Actividad productiva, que puede servir por si misma como estimulo al desarrollo
cognitivo, como elemento organizador de la vida cotidiana y como vehiculo de
relaciones sociales (26,28), funciones todas ellas que pueden resultar de espe-
cial importancia en la vida de estas personas;

b) Actividad retribuida, que permite la autonomia econémica necesaria (29,30) para
desempefiar un rol social activo;

¢) Actividad socialmente valorada, que aumenta la autoestima a través del rol social
de trabajador y del reconocimiento social que implica (19,31,32), en proporcion
directa a la valoracion social concreta del tipo de empleo ejercido (imagen de la
empresa, calidad del producto, nivel del puesto, etc (33).

Multiplicidad de funciones que permite y obliga a considerar distintas modalida-
des de programas de actividad productiva y empleo, que incluyan diferentes combi-
naciones de actividad, retribucion y valoracion social. Que lo deseable sea la combi-
nacion de las tres no significa que no sean Utiles trabajos sin retribucion o empleos
de menor valoracion social, cuando las combinaciones 6ptimas no sean alcanzables
y/0 sostenibles en el tiempo (26).

Por otra parte, hay suficiente evidencia acumulada en la literatura profesio-
nal (16,21,26,34-36) sobre las dificultades que una gran mayoria de estas per-
sonas presentan en este campo, dificultades de naturaleza y dimensiones multi-
ples, variables tanto individualmente a lo largo del tiempo, como entre unas y
otras personas, y, en conjunto, bastante diferentes a las de otros colectivos con
dificultades de empleo.

Dichas dificultades, que se reflejan en las elevadas cifras de desempleo que como
ya se ha aludido, afectan al colectivo en diferentes lugares, resultan del encadena-
miento concreto de distintos factores (24,25,37-39) que dependen fundamental-
mente de:

a) la propia enfermedad, afectando a areas muy diversas de la persona (cognitivas,
perceptivas, afectivas, relacionales, etc.), con evoluciones muy diversas y muy a
menudo impredecibles (40-42).

b) las repercusiones que la enfermedad tiene, en la historia personal de cada uno de
ellos, sobre determinadas precondiciones basicas para la futura actividad laboral
(37), determinando carencias educativas, ausencia de habilidades sociales y ac-
titudes, valores y aspiraciones habitualmente inadecuadas,
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c) los efectos derivados del propio tratamiento (25,42,43), incluyendo efectos se-
cundarios de la medicacion, estrategias inadecuadas de rehabilitacion,
interferencias temporales entre empleo y atencion sanitaria, etc.; v,

d) el conjunto de barreras sociales desarrolladas a lo largo del tiempo y que inclu-
yen (28) aspectos que van, desde el habitual efecto desincentivador de las pen-
siones (17,44,45), a todo el complejo de actitudes articulado por el estigma
social y que afecta a los propios sujetos, a su familia, a los profesionales y a
otros agentes sociales como empresarios, sindicatos, compafieros de trabajo,
etc.(13,19,46,47).

Barreras entre las que hay que incluir el desconocimiento de las peculiaridades
de este tipo de personas y que lleva a que, méas alla de las buenas intenciones,
determinados programas tedricamente orientados a favorecer su acceso al empleo,
funcionen de nuevo como mecanismos reforzadores de la exclusion?.

En conjunto, cabe afirmar que cualquier programa que pretenda incidir seriamen-
te en el acceso y mantenimiento en el empleo de estas personas deberia tener en
cuenta al menos tres conceptos clave, cuyos términos van a aparecer repetidamente
a lo largo del texto: la especificidad del colectivo, con relacion a otras personas con
problemas de empleo (35); la variabilidad individual (sincrénica y diacrénica) que lo
caracteriza (48); y, la complejidad de actividades, dispositivos y programas que hay
que poner en juego para intentar modificar positivamente las distintas variables que
determinan sus dificultades en este &rea (11,12).

2. Evolucion de los programas de empleo

En estos momentos disponemos ya de una considerable perspectiva histérica con
respecto a distintos tipos de programas, utilizados a lo largo de bastantes afios y en
conexion con el desarrollo de diferentes modelos de atencién comunitaria (28,49-
52). Programas sobre cuyo mayor o menor grado de éxito, a la hora de facilitar el
acceso y mantenimiento en el empleo de personas con este tipo de problemas, vamos
disponiendo de un volumen creciente de datos sobre resultados (2,3,16,28,35-
37,49,50,53-56).

A este respecto, el CUADRO | pretende ofrecer un resumen de las caracteristicas
generales, ventajas e inconvenientes de los principales modelos utilizados hasta
ahora, en distintos paises desarrollados. De €l se desprende que los primeros modelos
«ensayados» han tenido resultados més bien discutibles y presentan aspectos nega-
tivos, tal y como se han desarrollado histéricamente. Lo que no significa que algunas
de las actividades derivadas de ellos no sigan teniendo utilidad, en un contexto més
amplio (28,57). Asi, como luego veremos, algun tipo de actividad ocupacional (deri-
vada de formas de empleo protegido) o actividades de rehabilitacion vocacional
(orientacion, entrenamiento en blasqueda de empleo, formacién profesional, empleo
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de transicién, etc.), que si por si solas son insuficientes para mantenerse en un
puesto de trabajo, pueden ser necesarias dentro de un abanico amplio de programas
que permitan facilitar, de manera individualizada, distintas combinaciones de activi-
dad productiva y empleo a diferentes miembros del colectivo que nos ocupa.

Parece, sin embargo, que los resultados obtenidos, por algunos de los programas
de mas reciente desarrollo, permiten afirmar que la consecucién y mantenimiento en
un empleo, por parte de personas con trastornos de tipo esquizofrénico, es posible
en una proporcién considerable de los casos (2,3, 35,36, 49,50, 53-56). Por su espe-
cial interés merece la pena detenerse un poco mas en los dos Gltimos modelos de la
tabla, de los que pensamos que, pese a desarrollarse en contextos sociales bastante
diferentes entre si (el primero en Estados Unidos y el segundo en Europa), pueden
extraerse principios de funcionamiento Utiles para la elaboracion actual de progra-
mas concretos. Pasamos pues a describir con algo mas de detalle, algunas de sus mas
importantes caracteristicas, intentando hacer hincapié en lo que pueden tener de
comun (3,50,56), de cara a su posible inclusién en nuestras propuestas.

En primer lugar, hay que hacer referencia a los programas de «Empleo con apoyo»
(36,53-55), desarrollados basicamente en USA y, en menor medida, en Canada (58),
que cuentan con bastantes experiencias consistentemente evaluadas (2,21,35,36,53-
55) y que, a pesar de basarse en un contexto laboral y de servicios muy diferente al
nuestro (2,51), muestran algunos elementos a tener en cuenta a la hora de plantear-
se programas en este area.

Una importante linea de investigacion intenta relacionar el éxito de este tipo de
programas (con resultados positivos en términos de empleo que superan en bastan-
tes ocasiones el 50% de los participantes, manteniéndose en el tiempo, aunque en
este aspecto la «evidencia» actual es menor (34) con la «fidelidad» a determinados
principios especificos del modelo (55,59), tomados en conjunto, tal y como se resu-
men en el CUADRO II. Sin embargo, como luego veremos, parece razonable contar
también con elementos concretos susceptibles de integrarse en otras aproximacio-
nes. Asi, podemos retener como factores clave los siguientes: la busqueda y manteni-
miento de empleos ordinarios®, la disponibilidad de mecanismos de apoyo individua-
lizados, flexibles y continuados en el tiempo, con especial referencia a los derivados
de la interaccién cotidiana con los restantes trabajadores (60-67), y la relativa utili-
dad de la formacion previa, si se asegura la formacién y el seguimiento en el propio
puesto de trabajo (68).

Factores que, junto a la atencion integral de base comunitaria, las politicas de
no exclusion a priori y la utilizacion de especialistas en empleo dentro de los servi-
cios de salud mental, parecen ser los que mayor correlacion presentan con los
indicadores de éxito, en distintos estudios experimentales (59). Hay que destacar el
énfasis que la mayoria de los estudios hacen en el papel mdltiple y positivo que
juegan los aspectos «normales» del trabajo (a diferencia de contextos clinicos,
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rehabilitadores u ocupacionales) y especialmente la interaccion cotidiana con perso-
nas no-enfermas sobre la base de reglas de funcionamiento comunes (61,65-67).

Y, paralelamente, hay que considerar también las experiencias de creacion de
«Empresas sociales» (3,13,17,33,52,56,69-71), en el contexto europeo, sobre la base
de intentar articular lo mejor del empleo protegido (entornos especificamente adap-
tados y tolerantes*) y del empleo con apoyo (trabajo en empresas reales y con
retribucion de mercado). Aunque no disponemos, por el momento, de resultados
derivados de evaluaciones en contextos experimentales (3,56,70), tales empresas
parecen asegurar también el acceso y mantenimiento en el empleo de un ndmero
significativo de personas con graves problemas de salud mental, en sociedades que,
como las europeas, tienen mercados laborales diferenciados del americano (con tasas
de desempleo habitualmente superiores y pautas de empleo de mayor estabilidad, en
general).

Un resumen de las caracteristicas generales de este tipo de empresas puede verse
en el CUADRO I11. Caracteristicas que adquieren peculiaridades en cada pais (17,33,69-
71) al tener que adaptarse a diferentes contextos y legislaciones laborales, adoptan-
do también diferentes formas juridicas (cooperativas, por ejemplo, como en el caso
de Italia). En concreto, en el nuestro siguen viéndose obligadas a asumir la anacronica
e inadecuada figura de los «centros especiales de empleo». ®

Hay que sefialar también, a pesar de diferencias conceptuales y de contexto, la
existencia de distintas experiencias de desarrollo de iniciativas de autoempleo, rela-
cionadas con el movimiento asociativo, tanto en USA como en Canadé (73,74).

Aunque falta un analisis detallado de similitudes y diferencias, asi como compa-
raciones experimentales de sus resultados, ambos modelos constituyen en nuestra
opinion las perspectivas actualmente mas prometedoras, en las que, por otra parte,
no resulta dificil encontrar principios comunes de utilidad para nuestro trabajo: em-
pleos reales con responsabilidad y retribucién reales, empresas competitivas, traba-
jadores con y sin enfermedad mental y apoyos individualizados y sostenidos en el
tiempo, basados especialmente en la interaccion cotidiana y la formacion en el pro-
pio puesto de trabajo.

3. Factores predictivos y repercusiones

A pesar del esfuerzo realizado y tras muchos afios de investigaciones sobre el
tema, la bisqueda de variables «predictoras» de éxito o fracaso de los programas de
empleo ha dado pocos resultados concretos. De hecho como consecuencia, probable-
mente inevitable, de la heterogeneidad de poblaciones, programas y metodologias de
evaluacion (75,76), muchos de los resultados publicados parecen en no pocas oca-
siones contradictorios, por lo que resultan a menudo dificiles de tener en cuenta en
la formulacién de politicas y programas de intervencion. Sin embargo, algunos de
ellos si pueden resultar de utilidad:
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a)

b)

c)

d)

Durante mucho tiempo se ha hecho hincapié en la escasa importancia del diag-
nostico y/o la sintomatologia a la hora de predecir las posibilidades de obtener
empleo, como resultado de un programa de rehabilitacion y/o integracion labo-
ral (43,49). Sin embargo, desde hace unos afios, empieza a haber informacion de
relevancia creciente sobre las mayores dificultades de personas con esquizofre-
nia, comparadas con las que presentan otros tipos de problemas mentales (35,77-
79), y de modo especial, dentro de ese grupo diagnostico, el de aquellas que
presentan un claro predominio de sintomatologia negativa y escasas habilidades
sociales (78,80,81), aunque no hay concordancia absoluta entre los distintos
estudios (82). Pero es, sobre todo, la asociacion de malos resultados en términos
de empleo con distintos tipos de alteraciones cognitivas, la que parece mostrar
mayor consistencia en los estudios més recientes (78,80,83-87), con implicaciones
importantes en la evaluacién funcional y el desarrollo de intervenciones
rehabilitadoras y de apoyo al empleo (80,88).

Sigue sin haber datos concluyentes sobre la asociacion del éxito o fracaso de los
programas de empleo con la mayoria de las variables sociodemograficas habitua-
les (79,80,82), aunque parece confirmarse en distintos estudios el papel de la
historia laboral previa a la hora de predecir el probable éxito de aquellos (43,80).
Sin embargo, al igual que sucede con el menor ndmero y duracion de episodios
de hospitalizacion (43), no esta claro si se trata de factores causales o meros
indicadores de una posible «baja afectacion», cuyas causas siguen siendo bas-
tante poco conocidas.

Parece mantenerse también la dificultad para obtener informacién Gtil para los
programas de empleo basada en el funcionamiento en otras &reas funcionales
(18,89) vy, especialmente, en otros contextos como el hospitalario (43) o, por
extension, otros servicios sanitarios. Si parece, en cambio, tener algin valor
(aunque con peso variable) la adquisicion y mantenimiento de algunas habilida-
des de ajuste laboral, antes del inicio de los programas (77).

Y, finalmente, como conclusion que pareceria obvia pero no siempre tenida en
cuenta, diversos estudios resaltan la importancia basica del «deseo de trabajar»,
de que el empleo sea un objetivo real para la persona concreta que entra en el
programa (35,43,53,90). Podriamos estar aqui ante un factor clave que hace
perder peso al efecto de muchos de los restantes factores, cuya contribucion sélo
parece ser constatable una vez controlado éste (79). Lo que obligaria a prestar
mas atencion a las dimensiones més subjetivas relacionadas con el empleo, tan-
to en la investigacion (43,89) como en la intervencion (53). Hay bastante coin-
cidencia en distintos estudios en destacar el elevado nivel de realismo en las
expectativas de las personas con enfermedad mental grave interesadas por el
empleo (20,27,79,90), asi como en relacionar el ajuste laboral y el mantenimien-
to en el empleo (dimension diferente de la de su obtencidn, pero con factores no
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muy distintos (62,67) con dos aspectos que tienen en comdn un importante
componente subjetivo, como es el grado de satisfaccion: la adecuacion a expe-
riencias previas y preferencias del paciente (91-93) y algunos factores estructu-
rales no siempre bien definidos que tienen que ver también con la interaccion
social en el espacio de trabajo (94,95).

La conclusidn general, en la que coinciden la mayoria de los expertos, es la de la
inexistencia de criterios de exclusién, considerando una politica de no-exclusion a
priori («zero-exclusion policy») como uno de los componentes clave para el éxito de
los programas de empleo con apoyo (59).

Para finalizar este repaso, hay también evidencia acumulada con respecto a la
repercusion del empleo en determinados aspectos clinicos y de funcionamiento so-
cial, de las personas con trastornos de tipo psicético (16). Asi, parece razonable
afirmar que, aunque no estén claros los efectos directos sobre la sintomatologia
positiva (ni mejorias ni descompensaciones) y negativa (parece haber en ocasiones
ligeras mejorias), si que se constatan repercusiones positivas en areas como el fun-
cionamiento social, el grado de satisfaccion, la autonomia personal, la autoestima y,
en definitiva, la calidad de vida (20,29,30,92,93,96).

4. Algunas consecuencias practicas

Intentando sintetizar todavia mas el conjunto de informacién que acabamos de
revisar, para poder extraer de ella algunas consecuencias operativas que pudieran
resultarnos Utiles, a pesar de las inevitables diferencias contextuales, consideramos
razonable hacer hincapié al menos en los siguientes aspectos:

a) El colectivo de personas con trastorno mental severo y, especialmente su compo-
nente mas numeroso y problematico constituido por las personas con diagnésti-
co de esquizofrenia, parece caracterizarse, en general y muy especialmente en el
terreno del acceso a la actividad productiva y el empleo, por una considerable
complejidad y variabilidad sincrénica y diacrénica (39-42). Complejidad y varia-
bilidad que afectan a caracteristicas, dificultades y factores implicados, contri-
buyendo a conformar, entre otras cosas, un grupo de personas muy diferente de
otros colectivos con dificultades de empleo.

b) Hacer frente a esa situacion exige procesos igualmente complejos e individuali-
zados que permitan intervenciones multiples, dependientes de diversas agencias
(sanitarias y no sanitarias), algunas de las cuales deben ser sostenidas en el
tiempo vy, en conjunto, bien articuladas entre si, tanto en el disefio y desarrollo
general cuanto en su aplicacion a personas concretas (3,39,56,66,95,97). Proce-
sos cuya efectividad cuenta con una creciente base experimental y para los que
no parecen existir, a priori, factores de exclusion, por muy dificiles y prolongadas
que parezcan las dificultades de partida de algunas personas (59).
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©)

d)

Aunque muchos aspectos distan de estar suficientemente contrastados, hay ya
un acumulo considerable de conocimientos Gtiles para el desarrollo de tales pro-
gramas. Entre todos ellos merece la pena hacer mencién al menos de los siguien-
tes: la importancia de tener en cuenta las experiencias, deseos y preferencias del
usuario (35,43,53,90), la importancia de la motivacién (90-95) individual y co-
lectiva (que puede funcionar como refuerzo a la individual) a todo lo largo del
proceso, la necesidad de fijar tan pronto como se pueda objetivos claros en torno
a empleos concretos (53-55,65-67), la mayor utilidad de realizar la formacion en
el contexto real del empleo (53-55,68), la necesidad de apoyos flexibles, indivi-
dualmente adaptados y muy prolongados en el tiempo (60), y la conveniencia de
partir de los contextos sociales y econémicos concretos, tanto para el desarrollo
de los programas como para la eleccion de actividades productivas y sectores de
empleo cuando se pretende poner en marcha empresas sociales (33,69-71).
Dado el papel multiple que puede jugar el trabajo en la vida de estas personas y
aunque el ideal sigue siendo una actividad coherente, retribuida y socialmente
valorada, parece necesario disponer de alternativas graduadas que permitan una
mejor adaptacion a la variabilidad del colectivo (3,28,56,57). En concreto, aun-
que sigue habiendo controversias sobre la utilidad de espacios estrictamente
ocupacionales, dada su escasa capacidad de facilitar el acceso al empleo real y su
no despreciable riesgo de institucionalismo, puede ser Util disponer de ellos en el
marco de un programa unificado, integrandolos como un escalén mas que puede
servir de paso (hacia arriba o hacia abajo), desde y hacia otros niveles (57).

Como venimos repitiendo a lo largo del texto, dichas condiciones exigen proce-

sos complejos y de relativamente larga duracién, que no parecen demasiado compa-
tibles con los procedimientos habituales de las llamadas «agencias de empleo». Or-
ganizaciones que, por extrapolacién de experiencias en otros colectivos, pretenden
solucionar el problema sobre la base de distintas combinaciones de una bien inten-
cionada y aparentemente novedosa «ideologia de la integracién» (con afirmaciones
del tipo: «lo especifico segrega en lugar de integrar», «hay que enfatizar los aspec-
tos positivos y no los negativos», o «el principal problema es la falta de flexibilidad
y adaptacidn al nuevo contexto laboral y tecnol6gico») y actividades limitadas, algu-
nas de las cuales pueden ser Utiles en un marco mas amplio, pero absolutamente
insuficientes separadas de éste: evaluacion, orientacion, formacion profesional, bus-
queda de empleo, trabajo en précticas, etc.
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CARACTERISTICAS BASICAS DE UN PROGRAMA OCUPACIONAL-LABORAL PARA PER-

SONAS CON TRASTORNO MENTAL SEVERO. ASPECTOS ESTRUCTURALES

Sobre la base de la informacion que acabamos de resumir y a partir de nuestra
experiencia en Andalucia (4,17,98), con utilizacion en ocasiones textual de parte del
material escrito utilizado en ella (4), pasamos a exponer nuestras propuestas con
respecto a algunos de los elementos basicos que, en nuestra opinion, deberian servir
para la elaboracion y desarrollo de un programa ocupacional-laboral para personas
con trastorno mental severo.

Justificada en las paginas anteriores la necesidad de tal programa, considerado
globalmente, parece que su objetivo general deberia ser incrementar la cantidad y
calidad de actividad productiva y empleo de dichas personas, mediante distintas
actividades orientadas a conseguir el mantenimiento en el empleo de aquellos que lo
tienen, el acceso al mismo de los que no lo tienen pero pueden llegar a tenerlo y,
secundariamente, el desarrollo de actividad ocupacional para los que no pueden
conseguirlo o mantenerse en él.

Sobre esta base y teniendo en cuenta que las caracteristicas concretas del mismo
pueden variar de manera significativa segun distintos factores contextuales, hay sin
embargo algunos elementos comunes sobre los que vamos a insistir a continuacion.

1. Destinatarios del programa

El establecimiento de los perfiles cuantitativos del programa, lo que podemos
llamar «cuantificacion de necesidades», es dificil de hacer de manera rigurosa, entre
otras cosas por ser, probablemente, muy variable en funcién del contexto
socioecondémico general y de servicios (4,25) en el que pretendamos movernos. En
cualquier caso, hay que tener en cuenta, dentro de la prevalencia de personas con
trastornos psic6ticos, la existencia de tres subpoblaciones que presentan problema-
ticas especificas y requieren por tanto estrategias relativamente diferenciadas:

a) La de los pacientes con empleo (habitualmente no més de un 10-15% del total),
en los que se trata de intentar impedir que lo pierdan (3) mediante un trabajo a
varias bandas (paciente, familia, profesionales sanitarios y entorno laboral).

b) La de los pacientes que tuvieron empleo pero lo han perdido a consecuencia de
su enfermedad (cifra mucho mas variable segin el contexto socioeconémico,
pero relativamente més alta de lo que en principio pudiera pensarse (99), pobla-
cion en principio més favorable para volver a trabajar.

c) Y lade los pacientes que nunca tuvieron un empleo, poblacion teéricamente con
mas dificultades pero que no por ello debe excluirse a priori del programa (59).

2. Intervenciones necesarias
Si tenemos en cuenta todo lo que hemos dicho anteriormente, para intentar
cubrir las necesidades de actividad productiva y empleo de las distintas personas que
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componen dichos colectivos, deberiamos estar en condiciones de ofrecerles un am-
plio abanico de intervenciones, diferenciadas pero adecuadamente integradas en pro-
gramas individualizados (3,56).

Como hemos planteado ya en otras ocasiones (4,98), consideramos que una pro-

puesta razonable deberia incluir basicamente los siguientes tipos de intervenciones,
que, dependiendo de los usuarios y de los contextos concretos, pueden realizarse ya
sea en estructuras de tipo general, ya en estructuras especificas para personas con
trastorno mental severo:

1.

10.

11.

12.

Un adecuado Tratamiento sanitario, con una orientacion general que, més all4 del
control sintomatoldgico, busque favorecer, en la mayor medida posible, la per-
manencia en la comunidad.

Los programas especificos de Rehabilitacion Psicosocial, sobre los que, aunque
deberian estar incluidos en el apartado anterior (11,12), queremos insistir tanto
por su importancia intrinseca y habitual «olvido», como por servir de base para
las intervenciones mas especificas en el area laboral.

La Evaluaciéon de necesidades y posibilidades del usuario en el dmbito de la
ocupacion y el empleo, incluyendo historia laboral previa, situacioén actual, aspi-
raciones y deseos, etc., asi como la elaboracion de un itinerario personalizado.
Distintas actividades dirigidas a la Orientacion vocacional de cada usuario, ayu-
dandole a definir sus posibilidades en el contexto concreto en que se encuentra.
Los programas de la Adquisicion de habitos laborales basicos, en el minimo indis-
pensable para su posterior integracion en actividades laborales.

La posibilidad de desarrollar Actividad ocupacional, ya sea como escalén previo,
como actividad de transicion en situaciones de retroceso en el proceso de inte-
gracién, 0, en no pocos casos, como actividad practicamente permanente.
Distintas actividades y programas de Formacion basica y compensatoria, para
superar dificultades y lagunas concretas en el proceso de aprendizaje previo de
algunos usuarios.

Los programas especificos de Formacion profesional que correspondan en cada
caso, de acuerdo al itinerario formativo definido para cada usuario.

La posibilidad de desarrollar distintas formas de Trabajo supervisado, de caracter
temporal, como fase de transicion entre el periodo formativo y el de empleo.
Distintas actividades de Orientacién y apoyo en la bisqueda de empleo, incluyen-
do el desarrollo de las habilidades necesarias para ello.

La disponibilidad de una panoplia, lo mas amplia y variada posible, de Alternati-
vas de empleo, desde modalidades con distinto nivel de proteccién hasta al em-
pleo ordinario en sus diversas formas (incluyendo el autoempleo).

Y, finalmente, distintos mecanismos de Apoyo en el puesto de trabajo, con inter-
venciones potenciales no solo sobre el paciente si no también, y segtn los casos,
sobre el entorno familiar, profesional y laboral.
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3. Dispositivos y niveles organizativos convenientes

Para el desarrollo de dichas prestaciones hay que contar con un nimero variable
de «dispositivos», entendiendo por tales estructuras concretas, en las que se desa-
rrollan funciones especificas con recursos materiales y humanos mas o menos
«tipificables», aunque en algunos casos (por ejemplo una Empresa Social) la utiliza-
cién del término «dispositivo» no resulte del todo adecuada.

Baséndonos una vez més en nuestra experiencia en Andalucia (4,98), aunque sin
perder de vista la inevitable variabilidad de los mismos, en funcion de los diversos
contextos administrativos, el CUADRO IV ofrece una visién esquematica ordenandola
a efectos didacticos en cinco niveles, uno de los cuales corresponde directamente a
los servicios de salud mental.

Asi, el esquema contempla basicamente los siguientes «niveles» y «dispositivos» o
estructuras organizativas, si bien volvemos a insistir en que, evidentemente, son perfec-
tamente posibles otras combinaciones, tipologias y denominaciones concretas:

a) Un nivel sanitario, al que, ademas de la atencién global necesaria en cada caso,
incluyendo el seguimiento individualizado a lo largo del proceso de integracion
laboral, le corresponden algunas funciones que podemos considerar formalmente
«previas» al mismo, como son el tratamiento comunitario, la rehabilitacién psicosocial
y una primera orientacion vocacional. Funciones que en nuestro modelo correspon-
den bésicamente a los Equipos de Salud Mental y las Unidades de Rehabilitacion,
sobre cuya dependencia sanitaria hemos insistido en otras ocasiones (11,12)

b) Un nivel ocupacional — prelaboral, al que, sin perjuicio de que algunos de los
dispositivos que incluimos en él, puedan tener otras funciones en el proceso de
atencion comunitaria de sus usuarios, cumple también algunas especificas en el
proceso de integracion laboral, como son las de evaluacion y orientacién, adqui-
sicién de habitos basicos y la actividad ocupacional (transitoria y/o alternativa).
Para ello son precisos algunos dispositivos especificos del tipo de los Talleres y/
o Centros ocupacionales, si bien hay que estar atentos a controlar sus riesgos de
institucionalismo y desmotivacién. Para intentar contrarrestarlos parecen espe-
cialmente (tiles algunos mecanismos, como son la revision periddica de su orien-
tacion y funcionamiento, la bisqueda de la mayor orientacion a la produccién y
el mercado posibles en cada caso, asi como la implicacién activa de los usuarios
en su desarrollo y dindmica cotidiana (50,57,61).

¢) Un nivel formativo, cuya funcién, sobre la base de un itinerario individualizado y
haciendo uso tanto de recursos especificos como «normalizados», es la de com-
pletar la formacién de los usuarios a través de actividades de formacién bésica y
compensatoria, formacion profesional, trabajo supervisado o «en practicas» y orien-
tacion en la basqueda de empleo. Actividades que pueden desarrollarse a través
de Cursos de educacion general y compensatoria, Cursos de Formacion profesional,
y distintos tipos de Proyectos formativos y «formativo-empresariales».°
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d) Un nivel laboral, en el que se trata de facilitar oportunidades graduadas de em-
pleo, en sentido estricto, incluyendo empleo de transicion y en entornos protegi-
dos, empleo apoyado y empleo ordinario. Para ello se consideran, como «disposi-
tivos» u organizaciones especificas, Empresas de insercion, Empresas sociales y
Equipos de Apoyo al Empleo

e) Y, finalmente, un nivel de coordinacién y apoyo, en el que tienen cabida al menos
dos tipos de dispositivos:

- los Servicios de Orientacion y Apoyo al Empleo, que deben permitir la coordi-
nacion y supervision del conjunto del programa en niveles territoriales
operativos (provincia, area de salud, etc.); ademas de actuar como «filtro»
en los flujos entre sus diversos niveles, y de facilitar algunas prestaciones
especificas, como son la evaluacién y orientacion vocacional, el disefio de
itinerarios personalizados y la coordinacion con el nivel sanitario’, y,
alguna estructura especifica de apoyo a las empresas sociales,® facilitando
servicios de orientacion, asesoria y apoyo a la gestion de las mismas.

4. Profesionales necesarios

Cuanto més compleja sea la red que integra el programa, mayor seré la diversidad
de perfiles profesionales implicados, la mayor parte de los cuales se diferencian
claramente de los sanitarios tradicionales y requieren, ademas, algun tipo de entre-
namiento especifico para su relacién con personas con trastornos mentales severos

(también aqui, como en otros programas de apoyo social, los modelos basados en la

psicoeducacion familiar pueden ser bastante Utiles). Sin olvidar que algunas activi-

dades pueden recaer durante bastante tiempo en personal polivalente, y que distin-
tos tipos de profesionales actuales pueden cumplir diferentes funciones de las estable-
cidas en el programa, consideramos necesario mencionar la necesidad, al menos, de:

a) Monitores de Talleres y Centros ocupacionales, que exigen un apoyo y orienta-
cion especificos para contrarrestar las inevitables tendencias al institucionalismo.

b) Monitores de formacion profesional, basicamente expertos en la actividad de que
se trate, con sensibilidad hacia el colectivo y habilidades didacticas.

c) Técnicos en rehabilitacion vocacional, fundamentalmente Terapeutas Ocupacio-
nales y Psic6logos.

d) Orientadores laborales, expertos en los procesos que se dan en el mercedo laboral.

e) Gerentes o Directores de Empresas sociales, basicamente «empresarios», pero
también con sensibilidad hacia este colectivo.

f) Trabajadores de empresas sociales, que son habitualmente trabajadores del sec-
tor que corresponda, pero que asumen funciones de tutela y apoyo que pueden
requerir algun tipo de entrenamiento y soporte.

g) VY distintos tipos de Monitores de apoyo, especialmente en los programas de
empleo en el mercado laboral ordinario.
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5. Criterios de inclusion en el Programa

Adn defendiendo una politica general de «no-exclusion» a priori para la entrada
en el programa, parece necesario establecer algunos criterios que permitan regular el
acceso a sus distintas actividades, con la suficiente flexibilidad para no dificultar
mas aun las ya de por si dificiles situaciones de muchos usuarios. Asi, partiendo de la
habitual limitacién de recursos existentes en nuestros contextos cotidianos, parece

I6gico tener en cuenta aspectos como:

a) Lagravedad del problema de salud mental en general y sus repercusiones sobre la
actividad y el empleo, de cara establecer prioridades de intervencién desde un
programa especializado.

b) La relacion del futuro usuario con los servicios publicos de salud mental, a los
que debe corresponder su evaluacion inicial, la indicacién técnica y la
responsabilizacion del seguimiento sanitario (plan individualizado con compo-
nentes rehabilitadores)

c) Y la capacidad para seguir las actuaciones especificas del programa y/o
subprogramas que se determinen como mas convenientes, lo que significa al
menos un minimo de motivacion, la ausencia, o posibilidad de control, de mani-
festaciones sintomatoldgicas que dificulten la relacion con el personal y/o los
compafieros, y una razonable expectativa de desempefio de las actividades in-
cluidas.

Es evidente que los distintos componentes que configuran este Gltimo «criterio»
van a depender de manera muy marcada del nivel concreto del programa que se
contemple en cada caso, siendo mas complejos a medida que nos acercamos a los
mas estrictamente laborales. Asi, por ejemplo, la participacion en algunas activida-
des de un taller ocupacional no exige demasiados requisitos en términos de motiva-
cién o capacidad, ya que esos son aspectos trabajables a este nivel, como prolonga-
cién de su programa de rehabilitacién. Sin embargo, el aprovechamiento de un curso
estructurado y, en mayor medida, el acceso al empleo en un medio especifico o
general, van a exigir una motivacion clara y un conjunto de capacidades minimas
mucho mayores, si queremos que el aprendizaje y la integracion sean reales.

Por otro lado, la ausencia de manifestaciones sintomatoldgicas distorsionantes
debe verse con caracter relativo, en la medida en que intenta eliminar interferencias
en el proceso de aprendizaje o desempefio de la tarea por parte del propio usuario, a
la vez que funciona como mecanismo protector de los derechos de los demas partici-
pantes. En cualquier caso tiene un carécter estrictamente temporal, implicando, 16-
gicamente, un plan individualizado coordinado con el servicio sanitario para su control.

En resumen, aunque podriamos decir que practicamente todas las personas con
trastorno mental severo serian tedricamente susceptibles de incorporarse a un pro-
grama ocupacional-laboral, ello no significa que puedan hacerlo en cualquier mo-
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mento ni en cualquiera de sus niveles, dispositivos o subprogramas. Precisamente la
concepcion aqui presentada, que contempla una red de servicios y actuaciones con
distintos niveles e itinerarios individuales, pretende servir de base para las distintas
evoluciones deseables y posibles de los usuarios. Lo que debe permitir contrapesar
dos riesgos simétricos: el rechazo, por un lado, de las personas que, por tener mas
dificultades, méas necesitan este tipo de intervenciones y apoyos; y, por otro, la mala
utilizacion de recursos que significa situar en algunos programas a personas que no
pueden beneficiarse de ellos, privando de esa posibilidad a quienes si podrian hacerlo.

Todo ello sin olvidar que, como se ha sefialado anteriormente, en la mayor parte
de estos aspectos no disponemos todavia de criterios objetivos que permitan prede-
cir de manera rigurosa las evoluciones individuales, lo que obliga a ser cautos y
flexibles en la toma de decisiones sobre entradas, tiempos de permanencia, cambios
internos y salidas del Programa y de cada uno de sus dispositivos.

6. Funcionamiento e integracion del programa

A este respecto, hay que tener en cuenta que lo que se trata de conseguir es que,
tanto el conjunto del programa como sus distintos dispositivos y actuaciones, se
atengan a los objetivos generales de aquel, en la concrecidn correspondiente a cada
nivel y usuario individual. Es decir, que, en la mayor medida posible:

a) Cada usuario cuente con un itinerario individualizado que, en funcion de sus
intereses y capacidades personales y de las posibilidades del medio, le permita
utilizar los recursos disponibles para alcanzar el nivel mas adecuado posible de
integracion a corto, medio y largo plazo.

b) Cada dispositivo y/o subprograma consiga un nivel razonable de funcionamien-
to, maximizando su capacidad de dar respuesta a las necesidades de sus usuarios,
lo que significa siempre algin grado de compromiso en cuanto al nimero, homo-
geneidad-heterogeneidad de aquellos y especificidad-polivalencia de las actua-
ciones.

c) Y, en cada &mbito territorial, el conjunto de recursos funcione de manera integrada,
cubriendo de la mejor manera posible las distintas necesidades del colectivo.

Para ello, ademéas de los mecanismos de formacién continuada y apoyo a los
profesionales y de la relacién con los servicios de salud mental (a la que haremos
referencia a continuacion), es esencial que haya una coordinacion estricta entre los
distintos componentes del programa en los &mbitos territoriales pertinentes. A este
respecto, parece que los anteriormente mencionados Servicios de Orientacion y Apo-
yo al Empleo pueden ser una respuesta razonable a esta necesidad de coordinacion,
interviniendo tanto como supervisién y apoyo al funcionamiento de cada dispositivo
y sus distintas relaciones internas y externas, como en el seguimiento individualizado
de las personas que utilizan el programa.
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7. Coordinacion externa

Un aspecto clave es la coordinacién con los servicios de salud mental ya que no
podemos olvidar que este programa, en tanto que dirigido a facilitar la integracion
social de personas con trastorno mental severo, tiene sentido y posibilidades de
éxito Unicamente en el marco de un conjunto mas amplio de politicas e intervencio-
nes dirigidas a la atencién comunitaria a estas personas (11,12).

Ello exige una vinculacidn estricta con los servicios de salud mental (25), vincu-
lacion que afecta a los distintos momentos en que se articula el programa, incluyen-
do tanto los aspectos generales de planificacién y evaluacion periddicas de recursos
y actuaciones, cuanto las intervenciones individuales sobre los distintos usuarios, en
cada uno de los dispositivos y actividades concretas. Lo que exige también, una
estructura organizativa clara que facilite la coordinacion, incluyendo los distintos
niveles territoriales de articulacién del programa, desde el mas general al de cada
dispositivo y usuario.

En nuestra manera de entender esta relacion (4,7,25) y en lo que respecta a los
distintos pasos que requieren coordinacion en el seguimiento individualizado de los
usuarios, hay que tener en cuenta que:

a) Deben ser los servicios de salud mental, habitualmente a través de sus Equipos
comunitarios y Unidades de Rehabilitacion, los que deben establecer la indica-
cién de entrada en el programa, sobre la base de una evaluacion inicial y en el
marco de una estrategia individualizada de rehabilitacion.

b) Son también ellos los que, con las modalidades y mecanismos concretos que se definan en
cada caso, deben asegurar la atencion sanitaria individual que corresponda.

c) El itinerario individual previsto para cada usuario debe elaborarse contrastando
esa primera indicacion con la evaluacion del Servicio de Orientacion y Apoyo al
Empleo, que permite, ademds, la consideracion de las posibilidades concretas
que ofrecen los recursos disponibles.

d) Y, alo largo de todo el proceso (que puede incluir el paso por distintos recursos
y el escalonamiento de muy diferentes intervenciones) pueden ser necesario
reevaluar en més de una ocasion la situacion y modificar el itinerario previsto, lo
que obliga de nuevo a coordinarse para la toma de decisiones y el seguimiento de
las intervenciones establecidas.

Del mismo modo, en la medida en que las actividades de integracién laboral de
personas con dificultades estan experimentando un importante desarrollo en estos
momentos, el programa debe mantener una adecuada interaccion con todo ese cam-
po, sin renunciar a contemplar la especificidad de las actuaciones necesarias para el
colectivo con el que nos movemos, pero integrandose en un contexto mas general.

Asi, sin pretender ser exhaustivos, hay que tener en cuenta la necesidad de
coordinacion con las distintas estructuras administrativas con competencias sobre el
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empleo (autonémicas y estatales), con organismos donde se definen y/o articulan
programas de apoyo al empleo para distintos colectivos (organismos representativos
tipo CERMI, organizaciones como ONCE, asociaciones de Centros Especiales de Em-
pleo, etc.), asi como con distintas organizaciones sociales implicadas (Sindicatos y
organizaciones empresariales).

Todo ello sin olvidar las necesidades de coordinacién con otros programas de
apoyo social de dependencia no sanitaria, en temas como la residencia, ocio,
asociacionismo, etc.

8. Seguimiento y evaluacién de resultados®

La importancia de la evaluacion es cada vez mas evidente en distintos campos de
intervencion, especialmente cuando se trata de servicios que consumen recursos
publicos, habitualmente escasos y susceptibles, por tanto, de usos alternativos que
deben justificarse razonablemente (104). De manera especial, y como hemos hecho
referencia en otras ocasiones (11,12), la atencién comunitaria en salud mental se
beneficiaria de una aproximacion tecnoldgica que supere el exceso de artesanado,
rutina y endeble fundamentacidn cientifica de no pocas de sus practicas profesiona-
les. En ese sentido, la necesidad de evaluacion no deriva ni Unica ni principalmente
del interés de los «administradores» y «politicos», responsables ante los ciudadanos
a la hora de pedir cuentas de nuestro trabajo, sino que deberia ser una exigencia
cotidiana del conjunto de los profesionales (105). De hecho, la evaluacion de nues-
tras intervenciones no debe verse s6lo como una exigencia «externa» sobre el uso de
recursos publicos, si no que, ademas de que tal preocupacién debe ser incorporada
por todos nosotros, tenemos que considerarla como un insustituible mecanismo de
aprendizaje y autocorrecion que debe formar parte indisociable de todas y cada unas
de nuestras actuaciones (106,107).

Sin embargo, la situacién habitual esta bastante alejada de estos planteamien-
tos. Tanto en el campo de la atencion en salud mental como, especificamente, el de
los programas de empleo para personas con trastorno mental severo, no abundan las
evaluaciones rigurosas de intervenciones, dispositivos y programas. Situacién que se
agrava en nuestro pais, donde a las dificultades metodoldgicas generales se une un
notable retraso en este y en otros campos de intervencion sanitaria y social (108).1°

Las dificultades reales no deben ser obviadas. Tanto la aplicacion de la metodo-
logia general de evaluacion de intervenciones y programas al campo de la salud
mental (103,105,108), como el desarrollo especifico de metodologia en el campo del
empleo, presentan problemas ain no resueltos que dificultan la fundamentacion
racional de no pocas intervenciones. A pesar de ellas, sin embargo, el desarrollo de la
investigacion relacionada con los programas de empleo de personas con distintos
tipos de enfermedades y trastornos mentales graves (algunos de cuyos resultados
hemos resumido en la primera parte del capitulo) ha ido creciendo en los Gltimos
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afos, sin que, sin embargo, nuestro pais se haya incorporado como corresponde a
esta tendencia. Lo que produce, entre otras cosas, una carencia mayor de metodolo-
gia e instrumentos concretos adaptados a nuestro contexto.

Sin pretender desarrollar el tema, que exigiria al menos un articulo completo
para especificar algunos de sus aspectos mas relevantes, vamos a intentar solamente
hacer una breve referencia a los elementos que creemos necesario tener en cuenta
para enriquecer nuestro trabajo futuro.

En primer lugar parece que es preciso un esfuerzo por «desacralizar» el tema.
Aunque la evaluacion es un campo de desarrollo con aspectos complejos y
metodol6gicamente sofisticados, también tiene dimensiones cotidianas compatibles
con la préactica habitual de los profesionales, si se hace un pequefio esfuerzo de
sensibilizacién y aprendizaje metodolégico (103). En realidad, incluso incorporando
aspectos de investigacién (en definitiva, intentar dar respuesta de manera sistema-
tica a preguntas de interés para nuestra practica), bastantes aspectos de la evalua-
cién de lo que hacemos deben formar parte de nuestras intervenciones y pueden
cubrirse con un cierto rigor, pero no necesariamente con procedimientos excesiva-
mente complejos (107).

En segundo lugar, habria que recordar los elementos de metodologia general
(104,105,108-113) que pueden sernos Utiles, adaptandolos a nuestro peculiar campo
de trabajo. Asi parece necesario hacer referencia a algunos aspectos para evitar
confusiones mas frecuentes de lo deseable:

a) la diferencia entre «niveles» o «dimensiones» de la evaluacion, con referencia
obligada a la ya clasica formulacién de estructura, proceso, resultados (110). En
relacién con esto, es necesario diferenciar tres aspectos:

- el seguimiento o0 monitorizacion de las actividades relevantes del programa,

mediante un sistema de informacidn que las traduzca en indicadores,

la definicidn de estandares de calidad en una serie de dimensiones o criterios
clave para establecer la estructura y funcionamiento deseables en distintos
dispositivos e intervenciones, v,

la evaluacién de resultados propiamente dicha.

Slendo sin embargo, este Ultimo el que puede permitir dar respuestas razonables

al segundo (estableciendo estandares de calidad en funcién de que dan lugar a

resultados (tiles) y orientar el desarrollo del primero (identificando actividades e

indicadores relevantes, precisamente por su contribucion a obtener dichos resul-

tados);

b) los diferentes aspectos que cabe incluir también dentro de la evaluacion de
resultados, segun intentemos medir por ejemplo eficacia, efectividad, eficiencia,
equidad, satisfaccién, etc.;

c¢) los diferentes disefios metodoldgicos que ofrece la Epidemiologia, segln se trate
de estudios descriptivos u observacionales, analiticos (cohortes, «casos y con-
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d)

troles») o experimentales (ensayos controlados, ), con resultados de validez cre-
ciente pero condiciones de realizacion més complejas;

la aplicabilidad creciente de metodologia denominada «cualitativa» que permite
aproximaciones razonables a aspectos subjetivos y complejos no siempre facil-
mente abordables con metodologia cuantitativa, pero que requieren procedi-
mientos mas rigurosos que nuestra simple opinién personal;

el desarrollo de instrumentos para medir variables relevantes, entre las que se
incluyen claramente algunos grupos: sociodemogréficas, clinicas, habilidades per-
sonales, funcionamiento social, ajuste y rendimiento laboral, satisfaccion.

Por altimo no habria que perder de vista la necesidad de establecer algunas

prioridades en nuestro pais, que, en nuestra opinién podrian ser basicamente, ade-
mas de la consideracidn de la evaluacién como un componente obligatorio de éste y
otros programas, las siguientes:

a)

b)

©)

d)

e)

La elaboracién e implantacion de un sistema comun de indicadores basicos, que
permitan el seguimiento comparativo de los distintos programas, en distintos
contextos territoriales incluyendo algunos estandares consensuados.

La definicion también consensuada de algunos criterios y estandares de calidad
de distintos tipos de dispositivos y programas de intervencion.

El desarrollo de un paquete de instrumentos para medir algunas de las variables
mas relevantes, a través de la traduccién y adaptacion de algunos de los
internacionalmente disponibles, asi como la elaboracion y validacion de otros
NUevos.

La construccion de un esquema basico de evaluacién del programa en su conjun-
to asi como de sus diversas actividades.

Y algln estudio multicéntrico comparativo, que incorpore a ser posible alguna
evaluacioén, por simple que sea, de los resultados de distintos programas en
diversos contextos territoriales y de servicios.

A MODO DE CONCLUSIONES GENERALES
Para terminar y aln a riesgo de resultar repetitivos, pensamos que puede ser Gtil

plantear algunas consideraciones generales, a modo de resumen de los aspectos que
nos parecen méas importantes para ayudarnos a orientar el trabajo de los que nos
movemos en este campo.

1.

En primer lugar, parece que en los Gltimos afios las personas con dificultades de
empleo relacionadas con presentar graves problemas de salud mental, y muy
especialmente, aquellas con diagndstico de esquizofrenia, han avanzado bastan-
te en el reconocimiento de su derecho a acceder a politicas plblicas de apoyo en
este area. Sin embargo, distintos factores limitan todavia de modo considerable
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el ejercicio practico y efectivo de ese derecho, especialmente en nuestro pais

(aunque con marcadas diferencias entre sus distintas Comunidades Auténomas):

a) La persistencia de importantes barreras, algunas de ellas con traduccién le-
gal, relacionadas con el estigma social hacia este tipo de personas y que
afectan tanto al derecho de ciudadania global de las mismas como,
especificamente, a su acceso al empleo.

b) El todavia muy insuficiente desarrollo general de servicios publicos de salud
mental, de base y orientacién comunitaria, tanto sanitarios como de apoyo
social y con capacidad real para una atencion efectiva, global e individualizada
y con un adecuado componente de rehabilitacion (114,115).

c) La escasa responsabilidad que habitualmente asumen las distintas adminis-
traciones publicas en el desarrollo de programas y servicios de apoyo al em-
pleo para este colectivo; responsabilidad que no puede ser substituida por
las iniciativas del sector «no gubernamental» si no cuenta con una red mas
solida y general.

d) Y lafalta de un modelo de intervencién en este campo razonablemente consensuado

y apoyado en los conocimientos cientifico-tecnoldgicos hoy existentes.
Este ultimo aspecto nos preocupa especialmente ya que, como de manera
insistente venimos repitiendo a lo largo del texto, un funcionamiento inade-
cuado (que no tenga en cuenta las peculiaridades del colectivo) no sélo no
resuelve sus problemas, si no que tiene una gran probabilidad de terminar
convirtiéndose en una nueva barrera.

2. Es verdad que no tenemos, a la hora de facilitar el acceso y mantenimiento en el
empleo de personas con trastornos mentales graves, una tecnologia propiamente
dicha (conocimientos teéricos, procedimientos practicos y agentes entrenados)
para lograrlo. Pero si que vamos disponiendo de elementos que nos pueden per-
mitir avanzar un poco mas en su desarrollo, a través de la difusion de informa-
cién nacional e internacional, del andlisis riguroso de nuestras experiencias y,
sobre todo, de la discusion en com(n entre todos los que estamos implicados en
este tipo de trabajo, desde distintas posiciones y territorios.

3. Como elementos basicos de un modelo comdn razonable, que nos permitiria avanzar
un poco mas a todos los interesados en este campo de trabajo, pensamos que
hay que incluir los siguientes:

a) La constatacion de que el colectivo de potenciales usuarios / beneficiarios
de estos programas es profundamente heterogéneo en varias dimensiones,
como son la situacion laboral en que se encuentran (en riesgo de perder el
empleo, habiéndolo perdido y sin haberlo tenido nunca), las dificultades y
capacidades concretas que presentan, sus aspiraciones, expectativas y de-
seos, asi como una gran variedad de aspectos contextuales (familia, servicio,
situacion social, localizacion geogréfica, etc.).
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b)

d)

e)

f)

La necesidad por tanto de una gran variedad de programas, intervenciones y
agentes implicados. A este respecto, ademas, las necesidades concretas divi-
den de nuevo al colectivo entre los que pueden resolver sus problemas por si
mismos o con un «pequefio empujénx», los que necesitan intervenciones ba-
sicamente compatibles con agencias generales o inespecificas, los que nece-
sitan intervenciones complejas y especializadas, habitualmente no disponi-
bles en las agencias normales, y, finalmente, los que necesitan alternativas
diferentes al empleo. Clasificacién poco precisa en términos operativos pero
que puede ser Gtil como orientacién general.

Lo mismo sucede en relacién con los tipos de empleo, donde hay necesidad
de combinar empleos en empresas «ordinarias» (sin apoyo 0 con apoyos
puntuales, de los que el empresario y los compafieros no tienen porque ente-
rarse), programas especificos de empleo con apoyo, empleo en empresas
sociales, como transicion hacia empresas «ordinarias», empleo permanente
en empresas sociales y distintas modalidades de itinerarios complejos entre
unas y otras, ademas de trabajos a tiempo parcial, en practicas, etc.

La utilidad (a falta todavia de comprobacion experimental de su efectividad
y eficiencia) de procesos colectivos de media-larga duracion, que combinan
de manera programada y en contextos reales de desarrollo productivo y em-
presarial, actividades de orientacion, motivacion, formacién, trabajo y apo-
yo. Procesos que requieren, ademas, una buena coordinacién con los servi-
cios de salud mental y para los que algunas experiencias de creacion de
empresas sociales pueden ser ejemplos de interés.

La conveniencia de contar, para ser capaz de abarcar razonablemente esa
complejidad de necesidades e intervenciones, con algun tipo de servicio es-
pecializado, que trabaje con los casos mas complejos y sea capaz a la vez de
asesorar y apoyar a los servicios mas generales en el manejo de personas que,
en la mayoria de los casos, plantean dificultades bastante diferentes de las
de otros colectivos.

Y, por altimo, la urgencia de desarrollar procedimientos comunes de segui-
miento y evaluacion de las distintas actividades, dispositivos y programas,
que nos permitan avanzar sobre bases cientifico-tecnolégicas en este dificil
pero interesante campo de trabajo.
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CUADRO 1. EVOLUCION HISTORICA DE LOS MODELOS DE PROGRAMAS DE EMPLEO

TIPO DE PROGRAMA

CARACTERISTICAS

VENTAJAS
E INCONVENIENTES

Laborterapia institucional

Actividad laboral y pseudolabo-
ral en las instituciones psiquiéa-
tricas

- Organizacion especifica
- Desvalorizada e institucionali-
zadora

Empleo protegido

Actividad laboral y pseudolabo-
ral en entornos especificos

- Organizacién especifica en
entornos protectores

- Habitualmente no laboral y con
escasos resultados

Rehabilitacion vocacional

Programas especificos para ac-
ceder a un empleo:

- Orientacion

- Entrenamiento en blsqueda
- Formacién profesional

- Empleos de transicion

- Buen resultado como entrena-
miento para el acceso al em-
pleo

- Escasos resultados para man-
tenerlo sin apoyo prolongado

Empleo con apoyo

Empleo inmediato en «empre-
sas normales», con formacion
posterior y apoyo externo con-
tinuado

- Resultados muy positivos (40-
60%) en experiencias en USA

- Dificultades en paises con alto
desempleo

Empresas sociales

Empleo en empresas especifi-
cas, pero que compiten en el
mercado

- Ventajas del empleo protegido
y del empleo con apoyo

- Buenos resultados en Europa
(Estados del bienestar) pero sin
comprobacion experimental

CUADRO 2. ELEMENTOS BASICOS DE LOS MODELOS DE EMPLEO CON APOYO
(«<SUPPORTED EMPLOYEMENT>) (53-55)

Empleos y retribucién normales o «de mercado»

Se tiene en cuenta prioritariamente las preferencias del usuario
Sistemas flexibles de apoyo, de larga duracién

Estrecha colaboracion entre equipo de apoyo y equipo sanitario

Busqueda réapida de empleo, con formacién posterior en el lugar de trabajo
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CUADRO 3. CARACTERISTICAS DE UNA EMPRESA SOCIAL (14)

Una empresa «normal»:

- Auto sostenible

- Competitiva en el mercado (calidad / coste)

- Con reparto de puestos y retribuciones normales (no-discriminacion)
Pero también una empresa «especifica»:
- Clima favorable a la integracion activa de personas con dificultades
- Apoyo personal interno y externo (servicios sanitarios)
- Apoyos econémicos (Economia social)

Con forma juridica variable (Cooperativa, Sociedad Anénima, etc.)

Y con composicién mixta: trabajadores con y sin trastornos mentales

CUADRO 4. NIVELES FUNCIONALES Y ORGANIZATIVOS DEL PROGRAMA

NIVELES

DISPOSITIVOS

FUNCIONES

Sanitario

Ocupacional - prelaboral

Formativo

Laboral

Coordinacion general

Equipos / Centros de Salud
Mental
Unidades de Rehabilitacion

Talleres / Centros ocupacio-
nales

Proyectos /Cursos de forma-
cion
Empresas Sociales

Equipos de Apoyo al empleo

Servicios de Orientacion y Apo-
yo/ Unidades de Rehabilita-
cion laboral

Tratamiento

Rehabilitacion

Orientacion general
Seguimiento continuado y apoyo

Habitos basicos
Actividad no laboral

Formacion bésica
Formacién profesional

Empleo de transicién
Empleo

Evaluacién y Orientacion
Apoyo
Coordinacion del programa
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NOTAS

1. Con tal de no hablar de «enfermedades» o «trastornos mentales» usamos a veces
expresiones que rozan el ridiculo, como un «enfermo de salud mental» leido hace
no mucho tiempo en un informe. Parece que utilizar la expresién «personas con»
es un uso adecuado del «lenguaje politicamente correcto» (en el sentido de
evitar el refuerzo linguistico del estigma), asi como también decir «Salud men-
tal» en lugar de «Psiquiatria» para referirse al campo de los servicios (enfatizando
tanto los cambios en la tipologia y orientacion de los mismos como su carécter
multidisciplinar). Pero también hablar de «trastornos y/o enfermedades menta-
les» puede ser perfectamente adecuado y menos «circunloquial» que otras expre-
siones como «trastornos de salud mental». «Problemas de salud mental» (como
concrecion del més genérico «problemas de salud») podria ser otra alternativa
razonable.

2. Asi, por ejemplo, hay bases racionales para sospechar que la incidencia del ac-
tual programa Equal del Fondo Social Europeo, en el campo del empleo de perso-
nas con trastorno mental severo, va a ser notablemente inferior al que supuso el
anterior programa Horizon, tanto en Espafia como en otros paises europeos. Y
ello a pesar de que las «buenas intenciones» y el sustento ideoldgico del actual
programa (intervenciones integradas en ambitos territoriales definidos para to-
dos los sectores con dificultades de integracion), parecian razonables, frente a
las intervenciones especificas para diferentes colectivos que eran habituales en
la fase anterior.

3. «Verdaderos empleos con verdaderas retribuciones» (30).

4. Propuesta bastante similar a la que, desde una perspectiva «ecoldgica» y en el
contexto americano, recogen Cook y Razzano en el sentido de generar a modo de
«nichos ecoldgicos» que permitan actividad laboral real en entornos protectores
(35).

5. Inadecuada tanto por el efecto estigmatizante de su propia denominacion («es-
pecial»), como por determinadas condiciones legales que impone para tener ac-
ceso a las subvenciones previstas (70% de personas con discapacidad, exigencia
que resulta, para nuestro colectivo, imposible en términos de productividad y
cuando menos contradictoria en términos de integracion). Figura que, por su
origen y desarrollo histdrico en nuestro pais, incorpora ademas una imagen so-
cial negativa, mé&s de empleo protegido que de actividad empresarial real, a
pesar de importantes experiencias de autenticas Empresas Sociales que siguen
acogiéndose a esta regulacion juridica a falta de otra mas adecuada (17,72).

6. Proyectos orientados a la creacion de empresas sociales, mediante programas
formativos de media duracion (17).

7. Funciones que coinciden parcialmente con las de Centros de Rehabilitacion Labo-
ral de la Comunidad de Madrid (100,101)
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10.

Funcién que en Andalucia cumple la empresa IDEA, SA (Iniciativas De Empleo
Andaluzas), actuando como elemento regulador y supervisor de estrategias espe-
cificas para el conjunto de las empresas del grupo (4,17,102).

En lo que sigue utilizamos la palabra evaluacion para hacer referencia a la «com-
paracion entre lo que se hace y se deberia hacer» (103), como traduccién habi-
tual del término inglés «evaluation», y no en el sentido de valoracién o medida
de determinadas dimensiones funcionales, que traduce mejor el término inglés
«assessment». Sentidos que tienden a confundirse con cierta frecuencia, espe-
cialmente al hablar de rehabilitacion, entre otras cosas porque la evaluacién de
resultados exige medidas precisas de determinadas variables funcionales y clini-
cas, antes y después de las intervenciones.

De hecho son escasas las investigaciones realizadas en este campo, aunque es
esperanzador que empiecen a publicarse algunas (24,75,99). Por nuestra parte
estamos desarrollando en la actualidad un proyecto financiado por el FIS («Eva-
luacion de los programas de integracion laboral para personas con trastorno men-
tal severo en Andalucia») que esperamos nos permita avanzar en la evaluacion de
distintos componentes del programa, incluyendo el desarrollo, traduccion y vali-
dacion de un conjunto de instrumentos de previsible utilidad para el futuro.
Proyecto del que forma parte la revision bibliogréfica resumida en la primera
parte de este articulo.
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